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Forord

Sklerose rammer oftest i de ar, hvor vi har allermest fart pa livet. Nar voksenlivet skal

til at folde sig ud, og den sidste eksamen endelig er fuldfert. Nar karrieren drener der
ud af. Nar sma bern fylder hverdagen med kaerlighed og en fornemmelse af, at dagnet
sjeeldent har timer nok.

Det er let at forsta, hvorfor mange berarte oplever deres sklerosediagnose som en hard
opbremsning. Hvordan tiden efter diagnosen er fyldt med angst for fremtiden. En angst,
som ikke alene knytter sig til eget helbred, men ogsa handler om, hvordan sygdommen
vil pavirke den familie, som mange har et ansvar for.

Hvert ar far ca. 600-700 danskere diagnosen multipel sklerose. Siden 1970°erne har
antallet af danskere med sklerose veeret stodt stigende, og i dag er der ca. 16.000
danskere, der lever med sygdommen. Der er forskel pa, hvor hardt den enkelte er

ramt. Men faelles for de berorte er, at sklerose ikke er en sygdom, du bliver kurreret for.
Det er en sygdom, du skal leve med. Derfor afhaenger den enkeltes livskvalitet i hej grad
af, at han eller hun far den bedst mulige behandling, som kan bremse sygdommen og
dens felgevirkninger mest muligt.

Regeringen og Dansk Folkeparti vil forbedre indsatsen for mennesker med sklerose
og deres parerende. Med finansloven for 2018 og den sdkaldte sundhedspulje, der
leber frem til 2021, har vi afsat i alt 38,7 mio. kr. til en helhedsplan for skleroseomradet.
Med planen vil vi skabe bedre sammenhaeng i indsatsen for mennesker med sklerose.
En indsats, der typisk involverer mange forskellige sundhedsfaglige behandlere. Dertil
vil vi sikre, at mennesker med sklerose har adgang til behandling og rehabilitering af
samme hgje kvalitet, uanset hvor i landet de bor. Helhedsplanen skal dermed seette
en samlet retning for den fremtidige indsats pa skleroseomradet, sa vi udover at tilfare
ekstra midler til en styrket indsats ogsa benytter nuveerende ressourcer pa omradet
bedst muligt.

Med helhedsplanen kommer der samtidig @get fokus pa og hjeelp til hele familien. Det
geelder iseer bern og unge, der som parerende til en foraelder med sklerose er en saerlig
sarbar gruppe. De risikerer at udvikle en tilbageholdenhed og omsorg over for deres
foreelder, som betyder, at de er ladt alene med deres bekymringer. De har brug for sterre
opmaerksomhed og mere hjeelp, og det far de nu.

| et samfund, hvor der ofte er fokus pd at nd mest muligt og praestere sit bedste hele
tiden, kan det veere ekstra sveert at leve med en sygdom, der kraever pusterum og
betyder, at man ikke altid er "pd”. Ikke desto mindre er der heldigvis mange, der lever et
godt, aktivt og indholdsrigt liv pa trods af, at de har sklerose. Den mulighed skal endnu
flere have fremover, og derfor forbedrer vi nu muligheden for vurdering af behandlings-
og rehabiliteringsbehov for mennesker med progressiv sklerose.
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Det ger vi for at understatte mennesker med sklerose i at fa de bedst mulige betingelser
for at leve det liv, de gerne vil. Uanset om de har mildere symptomer eller keemper med
sveere funktionsnedsaettelser. Vi ger det af hensyn til den familie, for hvem de betyder
alverden. Og vi gor det, fordi vi alle sammen nyder godt af, at der hver dag er menne-
sker, som bidrager til vores faellesskab pa trods af, at de har sklerose.

Pa vegne af regeringen og Dansk Folkeparti.

Ellen Trane Ngrby

Sundhedsminister
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Sklerose — udvikling,
sygdom og indsatser

| dag lever ca. 16.000 danskere med sklerose. Det er en af verdens hojeste forekomster
i forhold til indbyggertal. Siden 1970’erne er antallet af danskere med sklerose steget
stedt, og i dag er der omkring 600-700 nye sygdomstilfaelde arligt.

TABEL 1

Personer diagnosticeret med multipel sklerose

Ar 1950 1960 1970 1980 1990 2000 2010 2018
Antal 2.455 3.666 4.369 5312 6.842 9.414 12.958 15.848

Kilde: Scleroseregisteret, 2018

FIGUR 1

Antallet af nye diagnosticerede tilfselde arligt, opdelt pa 5 ars-intervaller
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Anm.: Tallet er et gennemsnitstal for et 5-Grigt interval (dvs. 1950 er et gennemsnit for 1950-1954).
Bemcerk, at der kan gé flere ér fra sygdomsdebut til diagnose.
Kilde: Scleroseregistret 2018

Sklerose rammer oftest i en tidlig voksenalder (20-40 ar), og sterstedelen af mennesker
med sklerose er mellem 30 og 59 ar. Antallet af mennesker med sklerose, som er over
60 ar er stigende, hvilket formodes at haenge sammen med, at flere skleroseramte
heldigvis lever i laeengere tid i dag.

Der er ca. dobbelt s& mange kvinder som maend, der har sklerose. Det er ogsa blandt
kvinderne, at vi oplever en stigning i antallet af nye sygdomstilfeelde.



Mennesker med sklerose har en forventet levealder, der er ca. 8-10 ar kortere end
gennemsnitsdanskeren. Det skyldes bl.a. den svaekkelse og de alvorlige folgetilstande,
som rammer mennesker med sklerose, nar sygdommen er i et fremskredent stadie.

Typer af sklerose

Sklerose — 0gsa betegnet som multipel sklerose — er en neurologisk lidelse, som
rammer centralnervesystemet, dvs. hjernen og rygmarven. Med sklerose fglger en lang
raekke symptomer og felgevirkninger som fx foleforstyrrelser, smerter, spasticitet og
lammelser, synsforstyrrelser samt kognitive og psykiske forandringer. Det kan dog
variere meget fra person til person, hvilke symptomer og felgevirkninger man oplever.
Nogle mennesker med sklerose maerker i lange perioder naesten ikke til sygdommen,
mens andre plages af symptomer og falgevirkninger dagligt.

Der findes overordnet tre typer af sklerose:

« Attakvis sklerose
« Primaer progressiv sklerose

« Sekundeer progressiv sklerose

Blandt mennesker med sklerose i Danmark er det 59 pct., der har diagnosen attakvis
sklerose. Primaer progressiv sklerose udger i dag 7 pct. af mennesker med sygdommen
sklerose, og sekundaer progressiv sklerose udger 12 pct. De resterende 22 pct. omfatter
mennesker med sklerose, hvor der mangler tilstraekkelig oplysninger til at afklare
sygdomstypen.

Ved attakvis sklerose opleves forveerring af symptomer i forbindelse med attakker,
som kan vare fra dage til maneder. Ved primaer progressiv sklerose opleves sygdoms-

udviklingen i stedet gradvist over tid.

Nogle mennesker med attakvis sklerose vil med tiden udvikle sekundaer progressiv
sklerose, hvor sygdomsudviklingen vil foregd mere gradvist og i jeevnt tempo.

e FIGUR 2

Fordeling af mennesker med sklerose pa sygdomstyper

Attakvis sklerose
Primaer progressiv sklerose

Sekundaer progressiv sklerose

Ikke kategoriseret

Kilde: Scleroseregisteret 2018
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Indsatser for mennesker med sklerose

Der findes ikke en behandling, som kan helbrede sklerose, men med den rette behand-
ling er det muligt at bremse sygdomsudviklingen samt lindre symptomer og felgevirknin-
ger af nogle typer af sklerose.

Ved mistanke om sklerose skal man henvises fra sin egen laege til udredning pa syge-
huset — pa en neurologisk afdeling. | dag behandles sklerose pa regionsfunktionsniveau
11 steder i Danmark.

Sygehusets opgave er at diagnosticere, behandle og felge op pa patienternes sygdoms-
forlob. Det er pa sygehuset, at patienterne far sygdomsmodificerende behandling, dvs.
behandling som kan bremse udviklingen af sklerose.

Der findes endnu ikke sygdomsmodificerende behandling til alle typer af sklerose, men
heldigvis sker der en positiv udvikling indenfor behandlingen af sklerose, som betyder
at det i dag er muligt at tilbyde flere sklerosepatienter behandling, som kan bremse
sygdommen end for bare fa ar siden. Der findes medicinsk behandling til patienter
med attakvis sklerose, og i 2019 kom det forste sygdomsmodificerende praeparat til

en delmaengde af mennesker med primaer progressiv sklerose pa markedet i Danmark.

Det er ikke alle mennesker med sklerose, som tilknyttes og felges regelmaessigt pa

sygehuset. Isaer patienter, som ikke er i en sygdomsmodificerende behandling, felges
i stedet hos egen laege.
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Udover den sygdomsmodificerende behandling er der ogsa mange patienter, som har
gavn af medicinsk behandling rettet mod sygdommens symptomer og felgetilstande.
Det kan bl.a. veere nedsat motorisk kraft, gangbesveer, spasticitet, bleereproblemer,
smerter, treethed samt seksuel dysfunktion hos maend. Symptomerne oges i antal

og sveerhedsgrad i takt med sygdomsudviklingen, og formalet med behandlingen

er at afhjeelpe symptomerne og den nedsaettelse af funktionsevne, som ofte folger.

Efter sygehuskontakt kan man som sklerosepatient henvises til fysioterapi hos
en praktiserende fysioterapeut, til genoptraeningsforlgb eller rehabiliteringsforlab
pa et Sclerosehospital eller i kommunen.

Sclerosehospitalerne tilbyder specialiseret rehabilitering til mennesker med sklerose.
Tilbuddene er landsdaekkende og omfatter tvaerfaglig udredning og behandling

af aktuelle medicinske problemstillinger samt afklaring af den enkeltes behov og
muligheder for rehabilitering. Indsatsen pa et Sclerosehospital kan inkludere ambulante
beseg, indlaeggelse eller, nar der er tale om den udgaende funktion, rehabilitering

i eget hjem.

Kommunerne har ansvaret for genoptraenings- og rehabiliteringsindsatser for mennesker
med sklerose. Det betyder ogsa, at mennesker med sklerose ofte har sporadisk eller
livslang kontakt til kommunen enten i forbindelse med genoptraening og rehabilitering
eller i forbindelse med pleje og hjeelpemidler.

At mennesker med sklerose har kontakt med mange forskellige akterer i deres forlab,
stiller store krav til koordinering for at sikre, at den enkelte oplever et sammenhaeng-
ende forlab.

FIGUR 3
Tilbud til mennesker med sklerose
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Kontakt til sundhedsvaesenet

| drene 2013-2017 er der sket en stigning i antallet af ambulante beseg pa landets
neurologiske afdelinger for patienter med sklerose. | samme femarige periode er
antallet af indlaeggelser af patienter med sklerose pa de neurologiske afdelinger faldet.

TABEL 2

Antal patienter med ambulante beseg og indlaeggelser pa neurologiske
afdelinger i perioden 2013-2017

2013 2014 2015 2016 2017
Antal patienter med ambulant besag 8.863 9158 9.845 10.299 10.821
Antal patienter med indlaeggelse 758 762 758 687 543

Kilde: Det grupperede Landspatientregister 2013-2017 pr. drsopgerelse, Landspatientregisteret
pr. 10. december 2018, Sundhedsdatastyrelsen.

Note: Den ambulante aktivitet er defineret ved at beseg med besagstyperne ‘B’ 'EF’ og 'IB’
pd neurologiske afdelinger (specialekode '20)).
Indlceggelsesaktiviteten er afgraenset til neurologiske afdelinger (specialekode '20').

Til trods for at antallet af patienter med ambulante henvendelser er stigende, er der
fortsat nogle mennesker med sklerose, som sjeeldent er i kontakt med sygehusvaesenet
0g neurologiske specialleegepraksisser.

| den femarige periode fra 2013-2017 er det ca. en femtedel af alle danskere med
sklerose, som ikke har veeret i kontakt med en neurologisk afdeling. Mens ca. 48 pct.
af mennesker med sklerose har haft minimum én kontakt til en neurologisk afdeling
om aret i perioden 2013-2017.

Nogle mennesker med sklerose kan fa brug for et forleb pa et Sclerosehospital. | 2017
var ventetiden til forste indleseggelse pa et Sclerosehospital pa 117 dage i gennemsnit.
Overordnet set er ventetiden til forste indlaeggelse pa et Sclerosehospital faldet siden
2013, hvor ventetiden i gennemsnit 1& pa 257 dage. Dog er ventetiden steget fra 2016,
hvor den gennemsnitlige ventetid 1a pa 103 dage.

TABEL 3

Gennemsnitlig ventetid i dage til forste indlaeggelse pa Sclerosehospitalerne
i perioden 2013-2017

2013 2014 2015 2016 2017
Gennemsnitlig ventetid i dage 257 206 130 103 17

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10. december 2018, Sundhedsdatastyrelsen, forelebige tal.
Note: Der er i disse beregninger kun tale om forstegangsindlagte patienter. Ventetiden for evrige
indlceggelser kan vaere hgjere.
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Indsatser for

skleroseomradet

Regeringen og Dansk Folkeparti ensker at styrke indsatsen for
mennesker med sklerose og deres familier. Helhedsplanen for
skleroseomradet er malrettet fire overordnede indsatsomrader,
hvor der er behov og gode muligheder for at Igfte indsatsen

for mennesker med sklerose:

afia)

INDSATSOMRADE 1

Et helhedsorienteret
sygdomsforlgb

INITIATIVER

1. Anbefalinger for mennesker
med sklerose

2. Styrket tveersektoriel
indsats for mennesker
med sklerose

3. Visitationsretningslinje
til koordinering af tveer-
sektorielle indsatser

4. Styrket indsats for patienter
med progressiv sklerose

5. Styrket indsats pa
Sclerosehospitalerne
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INDSATSOMRADE 2

En forbedret indsats
naer den enkelte

INITIATIVER

6.

Afdaekning af viden om
folger af sklerose samt
sklerosespecifik rehabilitering

Styrket indsats
i kommunerne for
mennesker med sklerose

. Kursusforlgb for kommunale

koordinatorer



Tryghed og omsorg for hele
familien i sygdomsforlgbet

INITIATIVER

9. Oplysningsindsats til
mennesker med sklerose
og parerende

10. Stotte til bern og unge
som pargrende

Ensartet kvalitet i behandling
— nu og i fremtiden

INITIATIVER

1.

12.

Flere specialleeger
i neurologi

Opkvalificering af syge-
plejersker med neurologiske
kompetencer

. Nationalt forum for

sklerose

. Styrket patientinddragelse

med PRO
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Baggrund for helhedsplanen

Regeringen og Dansk Folkeparti aftalte i efteraret 2018 at bruge 38,7 mio. kr. af
sundhedspuljens 400 mio. kr. pa en styrket indsats for mennesker med sklerose
ved at udarbejde en helhedsplan for skleroseomradet.

Forud for den politiske aftale blev der i foraret 2018 afholdt et politisk topmede om
sklerose, hvor sundhedsministeren, berne- og socialministeren, ordferer og interessenter
pad omradet var samlet for at drofte den fremtidige indsats for mennesker med sklerose.

Helhedsplanen bygger videre pa Sundhedsstyrelsens statusrapport fra oktober 2016
"Indsatsen for patienter med multipel sklerose i sundhedsvaesenet”. Statusrapporten
indeholder en beskrivelse af patientgruppen samt en opgerelse over behandlings-
muligheder, aktivitet og ventetider pa sygehuse og Sclerosehospitaler, genoptraenings-
og rehabiliteringsindsatser i kommuner, i almen praksis og pa Sclerosehospitalerne
samt opfelgning af patienterne.

| december 2018 afholdte sundhedsministeren et rundbordsmede, hvor en raekke
interessenter pa omradet var inviteret til at give input til indholdet i helhedsplanen.
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Et helhedsorienteret sygdomsforigb

Mennesker med sklerose skal opleve et trygt og sammenhaen-
gende forlgb. For som menneske med sklerose mgder man en lang
raekke akterer i sit sygdomsforleb, hvor bade sygehus, kommune
og almen praksis kan spille en rolle. Det er vigtigt, at de forskellige
aktorer ikke alene tager ansvar for den behandling, de yder, men
ogsa for at den enkelte kommer trygt videre i sit forlgb.

Mennesker med sklerose vil have forskellige behov i lebet af deres sygdomsforlab,
da forskellige typer af sklerose udvikler sig pa forskellig vis og medfarer forskellige
symptomer. Det stiller store krav til en hej kvalitet og et staerkt samarbejde pa tveers
af de forskellige dele af sundhedsvaesenet, som er en del af skleroseramtes forlab.

Vi har de seneste ar set en stigning i antallet danskere, der rammes af sklerose.
Forventningen er, at der ogsa fremover vil komme flere danskere med sklerose.

Det stiller nye krav til sundhedsvaesenets indsats og tilretteleeggelse af behandlingen
for mennesker med sklerose. Der er derfor behov for at se naermere p4a, hvordan

et sygdomsforleb tilrettelaegges pa bedste vis til gavn for den enkelte.

| trad med regeringen og Dansk Folkepartis aftale om en sundhedsreform skal vi sikre,
at mennesker med sklerose far et sammenhaengende tilbud, hvor de dele af deres
behandling, rehabilitering og traening, som kan, l@ses taet pa borgeren. Det skal efter
behov ske i et teet samarbejde med den specialiserede indsats pa landets sygehuse og
Sclerosehospitalerne. Den specialiserede indsats skal samtidig styrkes, sa patienterne
kan veere sikre p4, at de meder en ensartet hoj kvalitet uanset hvilket hospital, de
henvises til.

Der skal samtidig sikres en bred geografisk deekning af tiloud og indsatser pa sklerose-
omradet. Her er det vigtigt at se skleroseomradet i sammenhaeng med organiseringen
af det gvrige neurologiske speciale.

Sammenhaengende forleb pa tveers af sektorer

Det er vigtigt, at mennesker med sklerose far den rette indsats hele vejen gennem
sygdomsforlgbet. | dag eksisterer der ikke et samlet fagligt grundlag for forlgbet for
mennesker med sklerose. For at sikre forlab af hej kvalitet med fokus pa helhed og
sammenhaeng pa tveers af hospital, almen praksis og kommune, vil vi styrke det faglige
grundlag for den samlede indsats, som gives til mennesker med sklerose.

Derfor udarbejder Sundhedsstyrelsen med inddragelse af relevante akterer og interes-
senter faglige anbefalinger for mennesker med sklerose i 2019-2020. Formalet med
anbefalingerne er at bidrage til at understotte en hgj faglig kvalitet i den samlede indsats
for mennesker med sklerose pa tvaers af sygehuse, kommuner og praksisomradet.

Anbefalingerne skal samtidig understotte god opgaveglidning og en faglig og organisa-
torisk ensartet praksis af hoj kvalitet pa tveers af landet. Det gaelder bade for udredning,
behandling og opfelgning, herunder rehabilitering af mennesker med sklerose.
Anbefalingerne skal desuden se pa organiseringen af skleroseklinikkerne i Danmark,
og bidrage til at sikre, at sklerosepatienter behandles der, hvor det gavner patienten
mest muligt.

HELHEDSPLAN FOR SKLEROSEOMRADET 13



INITIATIV 1
Anbefalinger for mennesker med sklerose

Sundhedsstyrelsen udarbejder i 2019-2020 anbefalinger for mennesker med sklerose,
som skal bidrage til et mere ensartet og sammenhaegende forleb af hgj kvalitet.

Anbefalinger for mennesker med sklerose — proces

Sundhedsstyrelsen nedsaetter i 2019 en bredt sammensat arbejdsgruppe bestdende
af relevante aktorer og interessenter, som skal bidrage og give input til udarbejdelse
af anbefalingerne. Arbejdsgruppen vil besta af interessenter fra bade sundheds-

og socialomradet.

Anbefalingerne vil bygge pa eksisterende viden i form af faglige retningslinjer,
nationale kliniske retningslinjer, udvalgt litteratur mv.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for mennesker med sklerose skal sikre, at der er et
steerkt fagligt grundlag for arbejdet med at forbedre og styrke indsatsen for mennesker
med sklerose i alle sektorer.

Det er afgerende, at det faglige arbejde kommer ud og virke til gavn for det stigende
antal mennesker med sklerose. Derfor afseettes der midler til at understotte en styrket
indsats med afseet i anbefalingerne. De konkrete indsatser vil blive besluttet efter
offentliggerelsen af anbefalingerne.

INITIATIV 2
Styrket tveersektoriel indsats for mennesker med sklerose

Der malrettes 2 mio. kr. til at understotte implementeringen af de kommende
anbefalinger for mennesker med sklerose i 2021.

Patientansvarlige laeger pa sygehusene

Som sklerosepatient kan man i fremtiden fa tilknyttet en patientansvarlig laege i sit

forleb pa sygehuset.

Det overordnede formal med den patientansvarlige laege er at understotte oplevelsen
af sammenhaeng, koordinering og tryghed i patientens sygdomsforlgb. Den patient-
ansvarlige lesege udpeges til at baere det overordnede ansvar for og have overblik
over patientens forleb pa sygehuset. Den patientansvarlige laege er koordinator og
tovholder for det samlede udrednings- og behandlingsforlgb, og man skal som patient
eller pargrende kunne tage kontakt til sin patientansvarlige lsege, hvis man er i tvivl
om noget i forhold til sit forleb pa sygehuset.

Regeringen og Danske Regioner har med aftalen om regionernes ekonomi for 2018 aftalt,
at der indfgres patientansvarlig laege pa sygehusene for alle patienter, hvor det er fagligt
relevant, og i overensstemmelse med hvidbogen fra april 2017. Udrulningen af patient-
ansvarlig laege skal veere endeligt implementeret i hele sygehusveesenet ved udgangen
af 2019.
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For at skabe sammenhaengende forleb for mennesker med sklerose pa tveers af syge-
hus, egen laege og praksissektoren, er det vigtigt, at der er klare retningslinjer for,
hvordan aktererne samarbejder bedst muligt om at skabe et godt tvaersektorielt forlab.

Sundhedsstyrelsen vil derfor udarbejde en visitationsretningslinje for mennesker med
sklerose for at styrke samarbejdet pa tvaers af sektorer.

Retningslinjen skal vejlede sygehuse og kommuner om udredning, behandling, opfelg-
ning samt henvisning til genoptraening og rehabilitering. Malgruppen er sundhedsfagligt
personale pa sygehusene samt fagpersoner i kommunerne, der visiterer til indsatser
efter udskrivning fra sygehus.

INITIATIV 3
Visitationsretningslinje til koordinering af tveersektorielle indsatser

Sundhedsstyrelsen udarbejder i 2019-2020 en visitationsretningslinje for koordinering
af tveersektorielle indsatser til mennesker med sklerose.

Styrket indsats for patienter med progressiv sklerose

Mange patienter med progressiv sklerose bliver i dag ikke fulgt regelmaessigt pa
sygehusenes skleroseklinikker. Nogle er fortsat tilknyttet skleroseklinikkerne gennem
en dben tilknytning, hvor de har mulighed for at kontakte afdelingen ved behov.
Andre er blevet afsluttet og har derfor kontakt til egen laege.

Patienter med progressiv sklerose skal have mulighed for at fa en specialiseret vurdering
af deres behandlings- eller rehabiliteringsbehov. Der er derfor behov for at igangsaette
en indsats, der sikrer, at flere patienter med progressiv sklerose far mulighed for at blive
tilset pa en skleroseklinik ved behov.

Derfor styrkes kapaciteten pa en raekke skleroseklinikker i Danmark. Det skal blandt
andet bidrage til, at patienter med progressiv sklerose med behov far mulighed for
at blive tilset af sundhedsfagligt personale pa en skleroseklinik og fa en opdateret
helhedsvurdering.

Den naermere tilrettelaeggelse af den styrkede indsats vil ske i samarbejde med
regionerne og andre relevante aktorer.

Scleroseforeningen vil, som en del af en starre oplysningsindsats for mennesker med
sklerose og deres parerende, hjeelpe med at formidle tilbuddet om en specialiseret
vurdering af behandlingsindsatsen pa en skleroseklinik til mennesker med progressiv
sklerose.

INITIATIV 4
Styrket indsats for patienter med progressiv sklerose

Der afseettes 12 mio. kr. til at igangsaette en seerlig indsats for patienter med progressiv
sklerose pa udvalgte skleroseklinikker i Danmark i 2019-2021.
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Specialiseret rehabilitering pa Sclerosehospitalerne

De to Sclerosehospitaler i Ry og Haslev tilbyder specialiseret, tvaerfaglig rehabilitering
og behandling til personer med sklerose. Tilbuddene er landsdaekkende.

Indsatsen pa Sclerosehospitalerne skal bidrage til, at den skleroseramte far lettere ved
at klare hverdagen med sklerose. Under indlaeggelsen kan der bl.a. vaere fokus pa at
treene fysiske og kognitive feerdigheder samt pa at styrke trivsel og livskvalitet hos den
enkelte.

| takt med at et stigende antal mennesker rammes af sklerose, er efterspargslen pa
Sclerosehospitalernes ekspertise steget. Det har medfort et behov for flere ressourcer til
Sclerosehospitalernes arbejde. Med satspuljeaftalen for 2017-2020 blev aftalepartierne
enige om at afsaette 9 mio. kr. arligt i perioden 2017-2019 til at @ge aktiviteten pa de to
Sclerosehospitaler.

For at sikre at der fortsat kan tilbydes en indsats til det stigende antal sklerosepatienter
pa Sclerosehospitalerne, afsaettes der midler til en styrket indsats pa Sclerosehospitaler-
ne i 2020.

Vi har i Danmark frit sygehusvalg. Og det er vigtigt, at danske patienter har mulighed for
at gere brug af tilbud pa tveers af landet. Med regeringen og Dansk Folkepartis aftale om
en sundhedsreform gnsker vi at undersege, om der i dag er konkrete forhindringer for
borgerne i at veelge sygehus uden for egen region. | den forbindelse skal anvendelsen
af landsdaekkende specialsygehuse som fx Sclerosehospitalerne, der er beskrevet
under sundhedsloven § 79 stk. 2, ogsa afdeekkes.

Midler til oget aktivitet pa Sclerosehospitalerne i Ry og Haslev

Med satspuljeaftalen for 2014 blev der afsat 15 mio. kr. til en midlertidig udvidelse af
fritvalgsrammen til Sclerosehospitalerne i Ry og Haslev. Udvidelsen skulle tilgodese
patienter pa venteliste, sa de patienter, der havde sterst behov for tilbuddet, fik gavn
af det. Dette initiativ medferte en stigning i antallet af indlaeggelser pa Sclerose-
hospitalerne med 17 pct., samt en reduktion i den gennemsnitlige ventetid fra 206
dage i 2014 til 117 dage i 2017 for foerstegangsindlaeggelser.

Der blev med satspuljeaftalen fra 2017 afsat i alt 27 mio. kr. i perioden 2017-2019 til
en styrket rehabiliteringsindsats for mennesker med sklerose ved at @ge aktiviteten
pa Sclerosehospitalerne. Formalet var at @ge antallet af indlaeggelser til rehabilitering
og dermed imedega presset fra et stigende antal henvendelser.

INITIATIV 5
Styrket indsats pa Sclerosehospitalerne

Der afsaettes 11 mio. kr. til en styrket indsats pa Sclerosehospitalerne i 2020.
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En forbedret indsats naar den enkelte

Det er afgerende, at alle danskere har tillid til, at de far den bedst
teenkelige behandling og stette, hvis de rammes af sklerose.

Det kraever gode tilbud af hgj kvalitet pd sygehusene. Men det
kreever ogsa, at specialiseringen af sundhedsvaesenet gar hand

i hand med udviklingen af staerke og neere tilbud til mennesker
med sklerose i et mere trygt milje hjemme eller taet pa, hvor de bor.

De fleste skleroseramte far brug for hjeelp og stette fra deres kommune. Kommunerne
star for opgaver som rehabilitering, treening, forebyggelse, hjaelpemidler, personlig
assistance og praktisk bistand samt beskaeftigelsesforhold og forsergelse.

Det er derfor vigtigt, at kommunerne teenkes ind i sygdomsforlebet fra start af. Det skal
vaere med til at sikre, at kommunen star klar, nar mennesker med sklerose undervejs
i deres sygdomsforlgb far behov for hjselp.

En styrket rehabiliteringsindsats for mennesker med sklerose

Kommunerne har i dag ansvaret for rehabiliteringstilbud til mennesker med sklerose,
nar de bliver udskrevet fra sygehuset. Der findes dog begraenset viden om effekten
af de rehabiliteringsindsatser, der er malrettet mennesker med sklerose.

Der er derfor behov for at styrke den viden, vi har om rehabiliteringstilbud til mennesker
med sklerose. Det skal bidrage til at sikre en bedre rehabilitering og styrke livskvaliteten
blandt mennesker med sklerose.

Sundhedsstyrelsen udarbejder i 2019 en afdaekning af, hvilke fgolger og udfordringer
mennesker med sklerose typisk har, samt hvilke rehabiliteringstilbud der er viden og
evidens for virker. Afdeekningen vil danne grundlag for anbefalingerne til mennesker
med sklerose (jf. initiativ 1), herunder anbefalinger om kommunale rehabiliteringstilbud
til mennesker med sklerose.

Rehabilitering

Kommunerne har siden kommunalreformen i 2007 haft ansvaret for at tilbyde

borgere sammenhaengende rehabiliteringsforleb. Rehabiliteringen kan fx vaere traening
ift. at bevare muskelstyrke og handtere hverdagsaktiviteter, traening rettet mod
hukommelsesproblemer, handtering af treethed og udmattelse.
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INITIATIV 6

Afdaekning af viden om felger af sklerose samt sklerosespecifik
rehabilitering

Sundhedsstyrelsen udarbejder i 2019 en afdaekning af, hvilke felger og udfordringer
mennesker med sklerose typisk har, samt hvilke rehabiliteringstilbud der er viden om
og evidens for virker.

Styrket indsats i kommunerne

Kommunerne skal sta klar med steerke og naere tilbud, ndr mennesker med sklerose
far behov for hjeelp i lebet af deres sygdomsforlab.

Mennesker med sklerose star ofte over for forskellige udfordringer, som kraever hjeelp fra
flere instanser i kommunen. Her kan det veere sveert for den enkelte at overskue, hvor
hjeelpen skal findes. Derfor skal vi bidrage til, at mennesker med sklerose i hejere grad
oplever sammenhaeng og kontinuitet i de kommunale indsatser.

Hver enkelt kommune har kun et lille antal borgere med sklerose. Eksempelvis vil en
kommune med ca. 30.000 indbyggere i gennemsnit have omkring 82 borgere med
sklerose. Det betyder ogsa, at kommunerne i dag ikke altid har de bedst mulige tilbud
om indsatser til mennesker med sklerose.

Det er derfor oplagt, at kommunerne gar sammen i tvaerkommunale samarbejder og
samarbejder med akterer pa tvaers af sektorer for at sikre den bedst mulige indsats
for mennesker med sklerose. Fx kan kommunerne drage nytte af den ekspertise som
Sclerosehospitalerne ligger inde med. Gennem udgaende funktioner kan Sclerose-
hospitalerne bl.a. veere med til at understotte rehabiliteringen af udskrevne og/eller
nydiagnosticerede mennesker med sklerose.

Der er pa den baggrund behov for at styrke de kommunale indsatser for borgere med
sklerose. For at sikre at den styrkede indsats i kommunerne kommer til bedst mulig gavn,
skal indsatserne bygges op omkring et steerkt fagligt afsaet.

Sundhedsstyrelsen udarbejder i 2019-2020 anbefalinger for mennesker med sklerose
jf. initiativ 1. Anbefalingerne skal sikre, at der er et steerkt fagligt grundlag for at styrke
indsatsen for mennesker med sklerose i alle sektorer — heriblandt ogsa i kommunerne.

INITIATIV 7
Styrket indsats i kommunerne

Der afseettes i alt 5 mio. kr. i 2021 til kommunerne til en styrket indsats for mennesker
med sklerose. Den styrkede indsats skal ske med afsaet i Sundhedsstyrelsens
anbefalinger for mennesker med sklerose.
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Pilotprojekt om samarbejde og sammenhaeng for sklerosepatienter
Satspuljeaftale fra 2017-2020

Der blev med satspuljeaftalen fra 2017 afsat 6 mio. kr. i perioden 2017-2019 til et
pilotprojekt mellem Sclerosehospitalerne og udvalgte kommuner. Pilotprojektet har

til formal at afpreve nye modeller for samarbejde og skabe starre sammenhaeng og
tryghed for sklerosepatienter. Og dermed skabe sterre viden om, hvordan Sclerose-
hospitalerne og kommunerne kan styrke samarbejdet om den enkelte patient. Puljen
er udmentet til Kalundborg, Morse og Vejen kommuner og Sclerosehospitalerne i Ry
og Haslev. Kommunerne og hospitalerne skal etablere feelles projekter med det formal
at skabe storre viden om, hvordan Sclerosehospitalerne og kommunerne kan styrke
samarbejdet om den enkelte, sadledes at den kommunale rehabiliteringsindsats
understottes.

| samarbejdsprojekterne mellem Sclerosehospitaler og kommuner er der fokus pa
kompetenceudvikling af kommunens medarbejdere. Det er bade generelt men ogsa
i forhold til specifikke borgerforlab.

| starten af 2020 udkommer en evalueringsrapport, som afdaekker de erfaringer og
resultater, der er opnaet gennem de udvalgte modeller samt en vurdering af, hvordan
projektet har medvirket til eget kontakt og samarbejde mellem Sclerosehospitalerne
og kommunerne.

En god og helhedsorienteret indsats fra kommunen kan bidrage til, at mennesker med
sklerose kan blive laengere pa arbejdsmarkedet, blive boende i eget hjem og bevare
deres livskvalitet, selvom sygdommen forvaerres. Det kraever dog, at der pa tveers

af sagsomrader i kommunen er kendskab til indsatser og rettigheder for mennesker
med sklerose.

Scleroseforeningen vil tilbyde et kursusforlgb, der skal give kommunalt ansatte pé
social-, arbejdsmarkeds- og handicapomradet et videns- og kompetencelaft i forhold
til de lovgivningsmaessige muligheder, som er af seerlig betydning for mennesker
med sklerose og deres familier.

Formalet med kursusforlgbet er at bidrage til et kompetenceloaft blandt de ansatte
i kommunerne og styrke en sammenhaengende kommunal indsats til gavn for menne-
sker med sklerose pa tveers af forvaltningsomrader.

INITIATIV 8
Kursusforleb for kommunale koordinatorer

Scleroseforeningen vil tilbyde et kursusforlgb, der skal give kommunalt ansatte pa
tveers af landet et videns- og kompetenceloft i forhold til sklerose.
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INDSATSOMRADE 3

Tryghed og omsorg for hele familien
i sygdomsforlgbet

Nar et menneske bliver ramt af sklerose, er det bade en stor
omvaeltning for den enkelte, men ogsa for familien. Det kan veere
sveert at passe et fuldtidsjob og fa hverdagen til at haenge sammen.
Der er fremtidsplaner som skal justeres, og hver enkelt medlem

af familien skal finde ud af at leve i en familie, hvor et medlem har
sklerose.

Skleroseramte og deres pargrende har behov for saerlig stotte for at kunne handtere en
ny hverdag, hvor familie- og arbejdsliv er forandret. Det er vigtigt at veere opmaerksom
pa familiens bern og unge, som kan opleve sociale og psykiske problemer, nar mor eller
far rammes af sklerose.

Nar man selv eller en naertstdende rammes af sklerose, opstar der ofte en raekke
spergsmal til, hvilken hjeelp man kan forvente at modtage. Det kan veere kraevende midt
i, at ens liv bliver vendt op og ned at finde rundt i, hvilke rettigheder og muligheder man
har som patient og borger med sklerose. Samtidig er der mange indsatser, som man
maske kan nyde gavn af, men som man skal vaere klar over eksisterer. Det geelder bade
den skleroseramte og de parerende.

Derfor igangseettes der en oplysningsindsats, som skal sikre, at flere mennesker med
sklerose og deres parerende er oplyst om, hvilke rettigheder og muligheder for hjaelp
de har.

Skleroseforeningen inviteres til at std i spidsen for oplysningsindsatsen. Andre akterer
vil blive inddraget i det omfang, det er relevant.

INITIATIV 9
Oplysningsindsats til mennesker med sklerose og pargrende

Der afseettes 1 mio. kr. i 2019 til en oplysningsindsats om de rettigheder og
muligheder, skleroseramte og deres parerende har i forhold til sundhedsfaglige
og sociale indsatser. Scleroseforeningen inviteres til at sta i spidsen for initiativet.

En styrket indsats for bern og unge som pargrende

Bern og unge er som paregrende en saerlig sdrbar og ofte overset gruppe. Barn af
en foreelder med sklerose kan helt naturligt blive ramt af store bekymringer, som kan
pavirke dagligdagen samt deres trivsel og skolegang.
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Forskningsprojekt om barn af foraseldre med sklerose

Et forskningsprojekt tilknyttet Dansk Multipel Sclerose Center har undersegt livsfor-
lobet for bern af foraeldre med multipel sklerose. Forskningsprojektet indebar regi-
sterundersegelser, som havde til formal at undersege, hvordan forseldrenes sygdom
pavirkede begrnenes uddannelse, beskaeftigelsesgrad, fertidspension og indkomst.
Derudover undersagte projektet ogsa bernenes erfaringer med at have en foraelder
med multipel sklerose.

Undersggelserne fandt, at bernene af foraeldre med multipel sklerose ikke havde
darligere uddannelsesmaessige resultater end andre bern, men havde en lavere
erhvervsfrekvens som 30-arige, oftere modtog fertidspension i 30- og 40-arsalderen
samt sjeeldnere havde en arlig bruttoindkomst pd over 250.000 kr. Derudover viste
undersoegelserne, at bernene havde negative oplevelser forbundet med foraelderens
sygdom i form af tilbageholdenhed over for den syge foraelder og de andre familie-
medlemmer.

Kilde: https.//scleroseforeningen.dk/livsforlob-born-der-har-foraeldre-med-multipel-sclerose

Scleroseforeningen arbejder allerede nu med at hjaelpe barn og unge som parerende.
Bl.a. med "Ungeuniverset”, hvor unge fra 13 ar kan finde informationer om det at vaere
ung parerende til et menneske med sklerose, og "Berneuniverset”, hvor familier kan
finde historier, film og tegninger, som laegger op til en snak med bern i alderen 5-12 ar
om sklerose.

For at styrke indsatsen for barn og unge som parerende, inviteres Scleroseforeningen
til at igangsaette projekter, som skal sikre et @get fokus pa og hjaelp til barn og unge
af skleroseramte.

Den styrkede indsats kan bl.a. bestd af etablering af berne- og ungegrupper, som skaber
et feellesskab og mulighed for at tale om de sveere ting i forbindelse med det at veere
pargrende til et menneske med sklerose. Indsatsen kan ogsa styrkes med aktiviteter,
der giver plads til, at barn og unge til en skleroseramt kan fa gode oplevelser og medes
med ligestillede.

INITIATIV 10
Stette til born og unge som parerende

Der afseettes i alt 4 mio. kr. i 2019-2021 til en styrket indsats for bern og unge
som paregrende til en skleroseramt i regi af Scleroseforeningen.
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INDSATSOMRADE 4

En ensartet hgj kvalitet
— nu og i fremtiden

Det er vigtigt, at mennesker med sklerose har adgang til behand-
ling af samme hgje kvalitet — uanset hvor de bor i landet. Samtidig
skal vi sikre en Igbende udvikling af omradet med afsaet i patien-
ternes behov og styrke den nationale vidensdeling og samarbejdet
pa skleroseomradet.

Det forudseetter bl.a., at vi har det nedvendige sundhedsfaglige personale med de rette
kompetencer — det gaelder bade laeger, sygeplejersker og andet sundhedspersonale.

Det er ogsa vigtigt, at erfaringer og behov fra mennesker med sklerose inddrages mere,
sa behandlings- eller rehabiliteringsforlebet i hojere grad bliver formet efter den enkeltes
egne behov og gnsker.

Forskning i sklerose

Forskningsaktiviteten inden for sklerose er @get markant i de seneste 15-20 ar, bade
internationalt og i Danmark. Forskningsaktiviteten beskaeftiger sig bade med at udvikle
metoder til at helbrede sklerose samt at udvikle behandlingsmetoder, der kan bremse
sygdommen og dens mange foelgevirkninger. Her er der sket en veesentlig udvikling
siden midten af 1990’erne, hvor der er udviklet mere end 10 forskellige sygdoms-
modificerende praeparater til mennesker med attakvis sklerose. Desuden kom det
forste sygdomsmodificerende praeparat til en delmaengde af mennesker med primaer
progressiv sklerose pa markedet i Danmark i 2019.

Der forskes samtidig i, hvordan man sikrer optimal vedligeholdelse af funktioner,

optimal livskvalitet og sammenhaeng og kvalitet i behandlingsforlgb for mennesker
med sklerose. Her har Scleroseforeningen i de seneste 10 ar gennemfert en raekke
forskningsprojekter med fokus pa sygdomsmestering og hverdagen med sklerose.

Sundhedsfagligt personale med neurologiske kompetencer

Regeringen og Dansk Folkeparti har med aftale om sundhedsreformen generelt sat
fokus pa, hvordan vi kan styrke rekrutteringen i det danske sundhedsvaesen. Regeringen
vil bl.a. sikre, at der uddannes bade flere laeger og flere sygeplejersker.

For at at styrke behandlingen af sklerosepatienter er det afgerende, at der er lseger med
speciale i neurologi i hele landet samt sygeplejersker med neurologiske kompetencer,
som kan understotte behandling og opfelgning af mennesker med sklerose.

| dag mangler vi neurologer. Det er regeringens ambition, at der i den kommende

dimensioneringsplan for den laegelige videreuddannelse skal veere flere hoved-
uddannelsesforleb i neurologi, sa vi pa sigt sikrer flere neurologer.
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INITIATIV 11
Flere specialleeger i neurologi

Malsaetningen er, at der i forbindelse med den kommende dimensioneringsplan

fra 2021 skal veere flere hoveduddannelsesforlgb i neurologi. | den nuvaerende
dimensioneringsplan for 2018-2020 er der dimensioneret med 27 hoveduddannelses-
forlgb i neurologi.

Dimensioneringsplan for den lsegelige videreuddannelse

Sundhedsstyrelsen udarbejder en samlet dimensioneringsplan for de 39 speciallaege-
uddannelser, herunder bade introduktions- og hoveduddannelsesstillinger for alminde-
ligvis en femarig periode (den gaeldende plan er dog trearig). Dimensioneringen af
bade introduktions- og hoveduddannelsesstillinger foretages pa landsplan og fordeles
0gsa pa de tre videreuddannelsesregioner.

Den nuveerende dimensioneringsplan gaelder for perioden 2018-2020, og det
forventes, at den nye dimensioneringsplan, som skal geelde fra 2021 offentliggeres
medio 2020.
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Der skal samtidig ske en opkvalificering af nogle af de mange dygtige sygeplejersker,
som arbejder pa omradet, sd de i hgjere grad kan understgtte behandling og opfalgning
af patienter med sklerose.

Opkvalificeringen skal udvikles i teet samarbejde med relevante faglige akterer, herunder
regionerne. Det skal sikre, at opkvalificeringen tager afsaet i den kliniske hverdag og
giver sygeplejerskerne de rette kompetencer.

INITIATIV 12
Opkvalificering af sygeplejersker med neurologiske kompetencer

Der afseettes 1,5 mio. kr. i 2019 til en opkvalificering af sygeplejersker med neuro-
logiske kompetencer med henblik pa i endnu hgjere grad at understotte behandling og
opfelgning af mennesker med sklerose. Der skal udvikles et forlgb for opkvalificering
af sygeplejersker, som arbejder med sklerosepatienter. | udviklingen skal relevante
faglige aktgrer inddrages.

Styrket kvalitet via faglige samarbejder

Der er behov for at styrke muligheden for sparring pa tveers af faggrupper og pa tveers
landet, sd vi sikrer ens kvalitet i behandlingen og rehabiliteringen af mennesker med
sklerose — uanset hvor man bor i landet.

Sundhedsstyrelsen udarbejder i 2019-2020 anbefalinger for mennesker med sklerose
jf. initiativ 1. Anbefalingerne skal veere et fagligt grundlag for arbejdet med at styrke og
forbedre indsatsen pa skleroseomradet.

For at sikre, at anbefalingerne bidrager til en styrket indsats etableres der i perioden

2020-2021 et nationalt forum for sklerose. Her vil relevante sundhedsfaglige grupper
pa tveers af sektorer inviteres til at vidensdele og draefte skleroseomrddet med afsaet

i Sundhedsstyrelsens anbefalinger.

Det kan fx ske ved temadage, hvor relevant sundhedsfagligt personale inviteres til
at ga i dialog og drefte forskellige omrader af indsatsen for mennesker med sklerose
i Danmark.

Det nationale forum for sklerose forankres i Sundhedsstyrelsen, men varetages i teet
samarbejde med relevante sundhedsfaglige aktarer.

INITIATIV 13
Nationalt forum for sklerose

Etablering af et nationalt forum for sklerose i 2020-2021, som skal sikre mere
ensartethed og kvalitet pa tvaers af landet i indsatsen for mennesker med sklerose.

Styrket patientinddragelse

| arbejdet med at sikre hgj kvalitet i den behandling, som mennesker med sklerose far, er
inddragelse af den enkelte afgerende. Ved at inddrage den enkelte mere og bedre kan
sundhedsvaesenet i hgjere grad mede hvert menneske med sklerose pa deres egne
preemisser og i hejere grad tage hejde for individuelle gnsker og behov.

Patientrapporterede oplysninger (PRO) er et vigtigt redskab til at sikre mere inddragelse
af mennesker med sklerose.
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Via et spergeskema tilsendt patienten kan det sundhedsfaglige personale fa kendskab
til, hvordan den enkelte har det. Informationen kan danne udgangspunkt for samtalen
mellem patienten og det sundhedsfaglige personale, og kan veere med til at afklare
behovet for at blive tilset pd det pdgeaeldende tidspunkt.

Der findes allerede i dag eksempler pa anvendelse af PRO til mennesker med sklerose.
Det er godt. Det er samtidig vigtigt, at vi fortseetter med at udvikle og udbrede PRO,

sd vii endnu hgjere grad kan inddrage og tage hejde for individuelle ansker og behov
hos mennesker med sklerose.

Patientrapporterede Oplysninger (PRO)

Patientrapporterede oplysninger (PRO) er spargsmal om patientens oplevede helbreds-
tilstand, som besvares af patienten selv.

Patienten rapporterer oplysningerne via et elektronisk spergeskema, som benyttes

af fagpersoner pa behandlingsstederne til bl.a. at forme behandlingsforlebene efter
patientens egne behov. PRO kan give bade de sundhedsprofessionelle og patienten
selv et overblik over symptom- og sygdomsudvikling. Patientens svar kan pa den made
danne udgangspunkt for en skreeddersyet behandling, hvor patienten bliver tilset, nar
der er behov, samt hjeelpe til at fokusere samtalen mellem patient og sundhedsfagligt
personale, sa den tager udgangspunkt i den enkeltes behov.
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Brug af PRO i sklerosebehandling

AmbuFlex arbejder under Hospitalsenheden Vest i Region Midtjylland med sporgeske-
maer malrettet specifikke patientgrupper, hvor patientrapporterede oplysninger (PRO)
benyttes til at skreeddersy patienternes besgg i ambulatorierne. En AmbuFlex-lgsning
er udarbejdet til patienter med sklerose og benyttes af fagpersonerne i ambulatoriet til
at afgere, om patienten har brug for en indkaldelse.

INITIATIV 14
Styrket patientinddragelse med PRO

Regionerne opfordres til at arbejde videre med udviklingen og implementeringen
af PRO til mennesker med sklerose.
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Den videre proces

Med helhedsplanen for skleroseomradet igangsaettes en raekke
initiativer indenfor hvert af de 4 indsatsomrader.

FIGUR 4

©

Tidsplan for initiativerne i helhedsplan for skleroseomradet

2019 2020 2021

INDSATSOMRADE 1
Et helhedsorienteret
sygdomsforlgb

INDSATSOMRADE 2
En forbedret indsats
naer den enkelte

INDSATSOMRADE 3
Tryghed og omsorg
for hele familien

i sygdomsforlobet

INDSATSOMRADE 4
Ensartet kvalitet

i behandling —

nu og i fremtiden

1. Anbefalinger for mennesker med sklerose

>

2. Styrket tveersektoriel indsats
for mennesker med sklerose

3. Visitationsretningslinje til koordinering af tvaersektorielle indsatser

4. Styrket indsats for patienter med progressiv sklerose

5. Styrket indsats pa Sclerosehospitalerne

6. Afdeekning af viden om falger af sklerose
samt sklerosespecifik rehabilitering

7. Styrket indsats i kommunerne
for mennesker med sklerose

8. Kursusforlgb for kommunale koordinatorer

>

9. Oplysningsindsats til mennesker med sklerose og pargrende
>

10. Stette til barn og unge som pargrende

N T~ T~ —

11. Flere specialleeger i neurologi

12. Opkvalificering af sygeplejersker
med neurologiske kompetencer

>
13. Nationalt forum for sklerose >
14. Styrket patientinddragelse med PRO >
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Oversigt over fordeling af midler i sklerosehelhedsplanen (mio. kr.)

2019 2020 2021 I alt

Indsatsomrade 1 — Et helhedsorienteret sygdomsforlgb

1 Anbefalinger for mennesker med sklerose 0,5 0,5 1

2 Styrket tveersektoriel indsats for mennesker 2 2
med sklerose

3 Visitationsretningslinje til koordinering 0,5 0,5
af tveersektorielle indsatser

4 Styrket indsats for patienter med progressiv sklerose 3 3 6 12
Styrket indsats pa Sclerosehospitalerne 1 1

Indsatsomrade 2 — En forbedret indsats nser den enkelte

6 Afdaekning af viden om folger af sklerose samt 0,5 0,5
sklerosespecifik rehabilitering

7 Styrket indsats i kommunerne for mennesker 5 5

med sklerose

8 Kursusforleb for kommunale koordinatorer - - -

Indsatsomradet 3 — Tryghed og omsorg for hele familien i sygdomsforlabet

=N

9 Oplysningsindsats til mennesker med sklerose 1
og parerende

N

10 Stette til barn og unge som pargrende 1,5 1,5 1

Indsatsomrade 4 — En ensartet hgj kvalitet — nu og i fremtiden

1 Flere specialleeger i neurologi - - -
(fremtidig dimensioneringsplan)

12 Opkvalificering af sygeplejersker med neurologiske 1,5 1,5
kompetencer
13 Nationalt forum for sklerose 01 01 0,2

14 Styrket patientinddragelse med PRO - - -

| alt 8,5 16,1 141 387
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